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“We want to plan and carry out research in the relief of distress, such as has not been done anywhere, so far as | have
been able to discover”(Cicely Saunders, 1965)

INVESTIGAQAO EM CUIDADOS PALIATIVOS: CONSIDERAQ@ES INICIAIS

E ENQUADRAMENTO

Desde o inicio do movimento moderno dos cuidados paliativos na década de sessenta do século passado que a investigagao
assumiu um papel central, sendo concebida, por Cicely Saunders, de forma integrada com a clinica e educagédo.™ Com efeito,
o desenvolvimento dos cuidados paliativos enquanto area de cuidados especializados e diferenciados na satde requer uma
prética baseada em evidéncia e, como tal, investigacdo rigorosa e de qualidade.®?

A investigacdo ¢, alids, considerada um elemento central na defini¢éo dos niveis de desenvolvimento dos cuidados paliativos
num pais.”® Ndo obstante, comparados com outras areas cientificas e de especialidade médica, os cuidados paliativos sao
ainda uma disciplina jovem e recente, que necessita de consolidar-se assim como a evidéncia cientifica que os sustentam e a
investigagdo que desenvolvem.™

A nivel mundial, o aumento no nimero de pessoas com doenga crénica, grave e/ou incuravel, progressiva, potencialmente
debilitante e/ou que ameaca a vida tem vindo a aumentar expansivamente. Todavia, tal ndo tem sido acompanhado, de modo
proporcional, por um aumento em investigagdo que possibilite os avangos cientificos necessarios para uma pratica de cuidados
a estes doentes efetivamente baseada em evidéncia.'>’®> Comparativamente a outras areas de especialidade e disciplinas, os
cuidados paliativos carecem de estruturas de investigagdo, massa critica cientifica, e investimento financeiro em investigagao
que permitam desenhar e implementar estudos com relevancia, dimensdo, rigor cientifico e impacto efetivo nos cuidados
prestados a pessoas com necessidades paliativas. Acresce ainda que a investigagdo em cuidados paliativos é pautada por
desafios e questbes diversos, que vao desde a heterogeneidade da populacéo paliativa as questdes metodoldgicas e éticas
que a investigagdo nesta area impd&e.'*"

A investigagdo em cuidados paliativos é essencial, ndo sé para a promogéo de uma prética de cuidados baseada em evidéncia,
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como também para informar as politicas de satide e de edu-
cagdo dos profissionais de satide e melhorar a literacia dos
cidaddos nesta matéria.'® Efetivamente, a continua expansdo
e desenvolvimento dos cuidados paliativos e a sua integragéo
efetiva nos sistemas de satide implicam a realizagdo de inves-
tigagdo de elevada qualidade e rigor cientifico, para o que é
fundamental um planeamento estratégico.

Em Portugal, a Comissdo Nacional dos Cuidados Paliativos
(CNCP) no ambito do seu Plano Estratégico para o Desenvol-
vimento dos Cuidados Paliativos Biénio 2019-2020 reforca a
necessidade de desenvolver estratégias para superar as limi-
tagBes encontradas na investigagdo em cuidados paliativos e
promover a investigagdo colaborativa nacional e internacio-
nal.” Neste documento, a CNCP define a investigacdo como
um dos seus eixos prioritarios e aponta algumas agdes no
sentido de a promover.

DESAFIOS E PERSPETIVAS FUTURAS DA
|NVEST|GA§AO EM CUIDADOS PALIATIVOS
A investigagdo em cuidados paliativos é pautada por varios
desafios metodoldgicos e éticos, nomeadamente: dificul-
dades na definicdo da populagdo em estudo; dificuldades e
complexidade ética inerente a realizagdo de ensaios clinicos;
necessidade de complementar abordagens metodoldgicas
devido a complexidade dos fenémenos estudados; vulnerabi-
lidade dos participantes (e.g., criangas, pessoas com demén-
cias); investigagdo de temas perspetivados como delicados e
de abordagem complexa e dificil; dificuldade e/ou demora na
obtengdo de aprovagdo ética, entre outros.'®?'

Uma das formas de colmatar e minimizar estas dificuldades
e desafios passa pelo desenvolvimento de projetos de cariz
colaboracional e multicéntrico em cuidados paliativos, esta-
belecimento de parcerias e cooperagdes entre clinicos e in-
vestigadores, estabelecimento de equipas de investigagdo
interdisciplinares e multissectoriais, integragdo de especia-
listas em bioética nas equipas de investigagdo, definicdo de
areas e programas prioritarios de investigagdo, e inclusédo de
doentes e familias como parte integrante do processo de in-
vestigagdo.? 13142022 Contudo, a investigacdo colaborativa em
cuidados paliativos em Portugal, embora perspetivada como
necessaria, importante?® e em paulatino crescimento, carece
ainda de um importante investimento financeiro e de consoli-
dagdo. Acresce ainda que o desenvolvimento de capacidade
de investigagdo se constitui como um desafio crucial ja que é
importante refletir como estamos a preparar as futuras gera-
¢des de investigadores em cuidados paliativos.?

CUIDAD®S PALIATIVES

CONSIDERACOES FINAIS

A investigagdo em cuidados paliativos centra-se e visa fazer
a diferenga na vida de doentes, familias e equipas. A articu-
lacdo e integracdo efetiva entre clinica, formacéo e investiga-
¢do, assim como a estreita relagdo entre o desenvolvimento
de conhecimento cientifico e de competéncias ético-clinicas
e humanas, sdo, conforme nos dizem Miccinesi e colabora-
dores,* os elementos que perpetuardo a beleza dos cuidados
paliativos para as geragdes futuras. ®
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